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UN FENOMENO PSICOLOGICO Y SOCIAL QUE IMPIDE 
RECONOCER LA REALIDAD 


Mentiras 
disonantes 


La genialidad y la perversión parecen ser caras de una misma 
moneda. Al menos así lo indica la experiencia del norteamericano 
Daniel Carleton Gajdusek, Nobel de Medicina condenado por 
corrupción de menores, y del filósofo francés Louis Althusser, 
detenido por homicidio. El psicólogo Leon Festinger fue uno 
de los primeros que analizaron la discrepancia entre lo que 
se percibe del otro y lo que realmente es. 


CULTURA 
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Eugenio Zaffaroni 


CAFÉ CULTURA 
NACIÓN EN 
BUENOS AIRES 


Luego de 3000 encuentros en todo el país, 
hasta diciembre se realizan en Buenos Aires 
más de cien reuniones en bares, centros 
culturales, auditorios y escuelas, donde 
artistas, intelectuales y funcionarios dialogan 
con el público sobre la cultura argentina. 


Rodolfo Mederos. Lunes 6 a las 20. 
Centro Cultural El Zaguán del Sur. Moreno 
2320. 


José Pablo Hernández. Martes 7 a las 19. 
Lugano Fútbol Club. Lisandro de la Torre 4650. 


Eduardo Sacheri. Martes 7 a las 19. 
Librería Café Gandhi. Corrientes 1753. 


Eugenio Zaffaroni. Martes 7 a las 19.30. 
Bar L'O. Piedras 147. 


Agustín Rossi. Martes 7 a las 20. 
Centro Cultural El Zaguán del Sur. Moreno 
2320. 


Norberto Verea. Miércoles 8 a las 18. 
Sindicato de Vendedores de Diarios y Revistas. 
Venezuela 2365. 


Luisa Calcumil. Miércoles 8 a las 19. 
Peña del Colorado. Gúemes 3657. 


José Luis Castiñeira de Dios. Miércoles 8 
a las 20. Centro Mutual Homero Manzi. Av. 
Belgrano 3540. 


Sandra Russo. Viernes 10 a las 19. 
Bar-teatro Gargantúa. Av. J. Newbery 3485. 


GRATIS Y PARA TODOS 
Programación en 
www.cultura.gov.ar 


Secretaría de 
Cultura 


Presidencia de la Nación 


Mentiras... 


POR PABLO CAPANNA 


ace años, una de esas fluctuaciones cuánticas de 

la política universitaria que hasta entonces ape- 
nas había sufrido, me arrojó a la jefatura de un de- 
partamento con decenas de docentes, un escritorio 
y hasta una secretaria. Una mañana, al hojear el dia- 
rio leí que un profesor había matado a su mujer a 
puñaladas. Al rato me llamaron para contarme que 
era un colega, con quien había hablado una sola vez. 

Cuando llegué a la oficina, la secretaria estaba al 
borde de un ataque de nervios. Me alcanzó una car- 
ta que en algún momento alguien había dejado so- 
bre mi escritorio. La firmaba el flamante asesino, 
quien solicitaba licencia con la mayor formalidad 
burocrática. Por lo menos, se conformaba con que 
fuera sin goce de sueldo. Alegando “causas ajenas a 
su voluntad” que eran “del dominio público”, se 
veía obligado a dejar la cátedra al menos por un 
tiempo. Nunca volvió. Que yo sepa, no lo encon- 
traron nunca, y si aún vive, seguirá impune. 

A mí me había tocado vivir la parte más grotes- 
ca del asunto, pero hubo profesores que se sintie- 
ron muy perturbados. Algunos se defendían ne- 
gando que jamás hubieran tenido trato 
con el prófugo. Otros se sentían tontos 
por no haberse dado cuenta de quién era 
su colega y tampoco faltaban los que se 
creían detectives aficionados. 

Hace poco recordé esas circunstancias. 
Fue el día en que los noticieros comenza- 
ron a insistir sobre dos casos, uno lejano y 
otro próximo, y lograron mantenerlos en 
cartel unos días más de lo que habitual- 
mente soporta la audiencia. Ambos casos 
provocaban una indignación fuera delo co- 
mún. Mostraban que personas que parecí- 
an estar más allá de toda sospecha podían 
ser culpables de las peores aberraciones. 

En el primer caso se trataba de un gu- 
rú con aspecto de Mago Merlín, venera- 
do en Belgrado por sus pacientes y adep- 
tos. Un día se descubrió que era nada me- 
nos que el Carnicero de Bosnia, uno de 
los peores genocidas de las guerras balcá- 
nicas. El otro era un eminente psicólogo 
argentino, con autoridad en temas de 
abuso sexual y violencia familiar, que de 
pronto aparecía procesado por dirigir una 
red internacional de pedófilos. 

Casos como éstos logran inquietar has- 
ta a una opinión pública que ya parece- 
ría estar inmunizada contra cualquier es- 
cándalo, quizá porque golpean la buena 
fe y corroen los últimos vestigios de la 
confiabilidad. Por supuesto, no era la pri- 
mera vez que ocurrían cosas parecidas, 
pero la condición terapéutica de los acu- 
sados agravaba las cosas. 

Cuando un Nobel de Medicina como 
D. C. Gajdusek fue condenado por corrupción de 
menores o un filósofo como Althusser fue preso 
por homicidio, a muy pocos se les ocurrió poner 
en duda sus logros intelectuales. 

Pero algo cualitativamente distinto fue lo que 
ocurrió cuando a Kurt Waldheim, que había sido 
secretario de la UN, se le descubrió un currículum 
de oficial de las SS, o en los casos más recientes de 
sacerdotes o líderes religiosos acusados de estupro. 
Pareciera que dentro de la generalizada anomia en 
que vivimos las figuras terapéuticas son los últimos 
referentes morales y su corrupción produce una 
mayor indignación. 


DESCONCIERTOS 

El caso del psicólogo argentino conmovió a to- 
da su comunidad profesional, que de algún modo 
veía afectada su credibilidad. Con una celeridad 
poco común fue excluido de la cátedra y hasta se 
retiraron de circulación sus libros, aun perjudi- 
cando a quienes habían colaborado con un ino- 
cente paper en alguna de sus compilaciones. 

En las ciencias sociales (antaño llamadas “mo- 
rales”) el prestigio intelectual y el ético parecían es- 
tar mucho más ligados de lo que ocurre en las cien- 
cias “duras”, donde cuesta menos disociar la obra 
del autor. 

Todos vimos desfilar por televisión a sus ex co- 


legas, tan azorados como cualquier vecino que aca- 
ba de descubrir que vivía al lado de un asesino. Al- 
gunos no atinaban a dar explicaciones. Otros to- 
maban distancia y minimizaban su relación con él. 
Si bien no faltaban quienes aprovechaban para ven- 
tilar discrepancias ideológicas, nadie se jactaba de 
haber sospechado nada, porque en ese caso hubie- 
ra tenido que denunciarlo. La mayoría coincidió 
en afirmar que un psicópata que lleva una doble 
vida es más difícil de descubrir que un espía, que 
puede pasar inadvertido por años. 

Lo que se ponía en tela de juicio en circunstan- 
cias como estas era la eficacia profesional de quie- 
nes habían estado cerca del personaje en cuestión. 
La opinión pública se preguntaba por qué ningu- 
no de ellos, siendo brillantes a la hora de diagnos- 
ticar o de teorizar, fue capaz de darse cuenta no só- 
lo de sus perversiones sino de su actividad delicti- 
va. ¿Habría que creer que los agentes de contraes- 
pionaje son más eficaces que los psicólogos o bien 
que la perspicacia de éstos se empaña cuando tie- 
nen que observar a sus propios colegas? 

Antes de arrojar más dudas sobre profesionales, 
estudiantes y funcionarios, convendría recordar que 


EN LA MITOLOGIA ROMANA, JANUS FUE UN DIOS QUE TENIA DOS 


este fenómeno es bastante común, y puede cobrar- 
se víctimas hasta entre los científicos más riguro- 
sos. Es bastante difícil ver al colega como paciente, 
precisamente porque cuesta sacarlo de su contexto 
habitual. El vínculo intelectual y el trato formal 
pueden impedir la toma de distancia. Como se de- 
cía en el caso de la infidelidad, “el último que se en- 
tera es la víctima”, y sólo después de que la evi- 
dencia más brutal disipa sus racionalizaciones. 


LA DISONANCIA COGNITIVA 

Uno de los primeros que estudiaron este tipo de 
ceguera epistemológica fue el psicólogo Leon Fes- 
tinger. En 1957 se puso a investigar a los miem- 
bros de una secta apocalíptica que habían espera- 
do ser evacuados por los extraterrestres antes del 
inminente fin del mundo. Como en la fecha anun- 
ciada no pasó nada, los creyentes prefirieron po- 
nerse a elaborar nuevas y alambicadas profecías pa- 
ra acomodarse a la nueva situación, antes que re- 
conocer que se habían dejado engañar. 

El grupo reproducía en escala menor un hecho 
histórico conocido como la Gran Decepción Ame- 
ricana. El 22 de octubre de 1844 los seguidores del 
pastor William Miller subieron a los techos de sus 
casas para esperar el regreso de Cristo, que según 
sus cálculos ocurriría en esa fecha. Al día siguien- 
te, los milleritas no sólo estaban frustrados; se en- 


contraron con que eran ridiculizados, hostigados 
y hasta vejados por sus propias comunidades. 

La consecuencia fue que terminaron por cerrar fi- 
las y se pusieron a hacer nuevos y complejos cálcu- 
los que explicaran el fracaso. Tanto los Adventistas 
como los Testigos de Jehová nacieron de esa crisis. 

Más cerca de nosotros, algo parecido le ocurrió 
a Philip K. Dick, el Kafka californiano. En sus úl- 
timos meses de vida estuvo aguardando la llegada 
de un mesías que aparecería en todas las pantallas 
de televisión, y murió poco antes de la fecha fijada, 
quizá por no estar dispuesto a soportar un fracaso. 

Festinger llamó disonancia a este conflicto que 
se plantea entre aquello que uno ve y lo que espe- 
ra ver. La necesidad de que haya consonancia en- 
tre las distintas creencias que uno abriga (a menu- 
do contradictorias entre sí) puede ser tan fuerte co- 
mo para negar los hechos, ocultarlos o aceptar una 
ilusión con tal de que sea convincente. 

Cada vez que uno le echa un vistazo al horós- 
copo, aunque descrea de la astrología, es porque 
está buscando alguna asonancia con sus deseos. En 
casos extremos hay quien llega a hacer fraude, sim- 


plemente porque no soporta el conflicto. 


CARAS MIRANDO HACIA AMBOS LADOS DE SU PERFIL. 


Para estudiar estas circunstancias, Festinger di- 
señó una experiencia que ya es clásica. Reclutó vo- 
luntarios dispuestos a cumplir una tarea, sin hacer 
objeciones. La tarea no tenía sentido: había que ro- 
tar unas clavijas dándoles un cuarto de vuelta por 
vez, hasta que el instructor dijera basta, o bien api- 
lar bobinas de madera en una bandeja, vaciarla y 
empezar a llenarla de nuevo. Al cabo de unos cuan- 
tos minutos, se hacía exasperante. 

A la salida, un instructor abordaba a los aburri- 
dos sujetos y en tono confidencial les pedía ayuda, 
explicando que uno de sus ayudantes había falta- 
do. Les pedía que convencieran al candidato si- 
guiente de que la tarea era muy estimulante y di- 
vertida, a pesar de lo que habían tenido que hacer. 
Como incentivo, a algunos ofrecía pagarles veinte 
dólares y a otros les prometía solamente uno. 

El paradójico resultado era que quienes habían 
cobrado menos eran los que mejor mentían. Al pa- 
recer, los que recibían un pago razonable tenían 
conciencia de que mentían por dinero; no se sen- 
tían culpables de hacerlo porque pensaban que es- 
taban contribuyendo al avance de la ciencia. 

En cambio, los que aceptaban negar la evidencia 
por sólo un dólar terminaban siendo más convin- 
centes porque antes habían tenido que persuadirse 
a sí mismos. De no hacerlo, se hubieran sentido 
unos miserables, capaces no sólo de mentir sino de 


hacerlo sin motivo. Necesitaban justificarse para 
mantener la autoestima y superar la disonancia. 

Desde el auge del espiritismo del siglo XIX has- 
ta modas más recientes como la exploración de “re- 
cuerdos de vidas anteriores”, muchos han experi- 
mentado creando ficciones y haciéndolas pasar por 
historias reales. El escéptico James Randi armó un 
show en la televisión australiana, con un actor que 
simulaba recordar hechos de 2000 años atrás. Pe- 
ro se encontró que aun después de que ambos con- 
fesaran públicamente la impostura, el público si- 
guió creyéndole. 


EXPERIMENTOS Y FIASCOS 

Algunas conocidas historias de la ciencia, que 
suelen explicarse como fraudes explícitos o diva- 
gaciones seudocientíficas quizá puedan entender- 
se apelando a la disonancia. La más venerable es la 
historia de las “células inmortales” que el Premio 
Nobel Alexis Carrel (1873-1944) decía haber cul- 
tivado en el laboratorio del Instituto Rockefeller 
de Nueva York durante nada menos que 34 años. 

El cirujano, que gozaba de enorme fama como 
ensayista y escritor de temas espirituales, dictami- 
Wikipedia nó en 1912 que “el envejecimiento y la 
muerte son fenómenos contingentes, no 
necesarios”. Se propuso demostrarlo 
manteniendo ¿n vitro unas células de co- 
razón de pollo, a las cuales apenas se les 
agregaban periódicamente unas gotas de 
plasma. 

En la comunidad científica siempre 
hubo muchos que dudaban del experi- 
mento de Carrel. Uno de los escépticos, 
llamado Ralph Buchsbaum, logró en 
1930 que una asistente de Carrel confe- 
sara que cada tanto le añadía células vi- 
vas al cultivo. 

Dijo que lo hacía para no decepcionar 
al profesor, pensando que la disonancia 
podía matarlo. Carrel murió en 1944, la 
experiencia se suspendió dos años des- 
pués, y hoy sabemos que las células no 
sobreviven más allá de unas 30 semanas. 

El otro caso es el del “agua anómala” 
o “poliagua” que el ruso Nikolai Fedia- 
kin dijo haber producido en 1968. Se la 
obtenía mediante un complejo proceso 
de condensación de vapor en capilares de 
cuarzo, y tenía propiedades realmente ex- 
trañas, que prometían grandes aplicacio- 
nes. 

Tenía la consistencia de la gelatina, se 
congelaba recién a 40 grados bajo cero y 
no hervía. Años después se pudo deter- 
minar que no se trataba de un fraude si- 
no de una desprolijidad de los rusos: el 
agua “anómala” se había contaminado 
con grasas y siliconas. 

Esta vez la disonancia corrió por cuen- 
ta de los norteamericanos, que todavía estaban ba- 
jo el impacto del Sputnik, se había adelantado a 
sus propios planes espaciales. Sentían que había 
que hacer algo para evitar una nueva humillación. 

Un equipo de la Universidad de Michigan se 
propuso reproducir los resultados soviéticos y has- 
ta desarrolló complejas elaboraciones teóricas pa- 
ra justificarlos, antes que admitir la explicación más 
simple y ahorrarse mucho trabajo. 

De todos modos, la disonancia no es siempre ni 
necesariamente negativa. Lo que puede ser nega- 
tivo son las reacciones que provoca, en los casos en 
que actúa como inhibidor. Pero la disonancia es 
algo que puede ser más que recomendable en el ca- 
so de las negociaciones. 

Cuando se sientan a la misma mesa competido- 
res, rivales, adversarios o aun enemigos, la diso- 
nancia es fecunda si permite descubrir que la per- 
sona que está en frente de uno no es un monstruo 
inhumano sino alguien que piensa distinto o tie- 
ne otros intereses. 

El diálogo y la negociación se vuelven posibles 
cuando surge una feliz disonancia entre el prejui- 
cio y la realidad, que permite superar el hiato en- 
tre lo que se espera lograr y lo que es factible acor- 
dar con la otra parte. De este modo, se puede pen- 
sar en resolver los conflictos que la intransigencia 
no hace más que alimentar. 


CULTURA 


SUMACULTURA 


PROYECTOS 
CULTURALES DE 
TODO EL PAIS 


SE DISTRIBUYEN HASTA $1.400.000 
ENTRE ORGANIZACIONES SOCIALES 


Asociaciones civiles, fundaciones, 
cooperativas y mutuales sin fines de lucro que 
trabajan para transformar la realidad a través 
de la cultura pueden presentar sus 
emprendimientos a la convocatoria 2008 del 
Programa Cultural de Desarrollo Comunitario. 


Se seleccionarán proyectos creativos O 
productivos de base cultural destinados a 
fortalecer la identidad local, la participación 
ciudadana y el desarrollo regional en todo el 
país. 


CONVOCATORIA ABIERTA 
HASTA EL 31 DE OCTUBRE 


Bases y formularios de inscripción 
en www.cultura.gov.ar 


Secretaría de 
Cultura 
Presidencia de la Nación 


LIBROS Y PUBLICACIONES UNA DOLENCIA SOBRE LA QUE SE SABE POCO 


Sangre, azucar y lágrimas 


Un grupo de enfermedades poco conocidas en todo el mundo 
pone en riesgo la salud neurológica e incluso la vida de los bebés 
y niños afectados. Los padres de estos chicos suelen transitar 
un camino largo y doloroso hasta dar con un diagnóstico preciso 
y un tratamiento adecuado. Radiografía de una extraña afección: 
hiperinsulinismo congénito. 


HISTORIA CRITICA DE 
LA CIENCIA ARGENTINA 
Julio Orione 
Capital Intelectual, 100 páginas 
“Cuando en 1930 el ge- 

enla neral José Félix Uriburu 

de la derrocó a Yrigoyen, en el 
país existían embriones 
de ciencia madura, en 
consonancia con las ten- 
dencias e intereses de los 
países centrales. Pero, si- 
multáneamente, crecía el 
desinterés entre los sectores dominantes por 
el pensamiento científico, es decir, libre (el 
término “librepensador' caracterizaba en esa 
época al partidario del pensamiento científi- 
co, progresista, antidogmático y racionalis- 
ta: el darwinismo era el emblema de ese pro- 
gresismo). Un desinterés que se conjugaba 
y potenciaba con el auge de una corriente 
teórica iniciada como “antipositivismo' pero 
que, de hecho, terminó oponiéndose al ra- 
cionalismo y al pensamiento científico.” 

En su Historia Crítica de la Ciencia Argen- 
tina, Julio Orione retomalas posiciones y pos- 
turas de se disparan contra la ciencia (en co- 
laboración con Sergio Núñez), y traza la lí- 
nea que describe el subtítulo: “Del proyecto 
de Sarmiento al reino del pensamiento má- 
gico”. Es muy notable, desde ya, un libro que 
retoma categorías que en tantos ámbitos se 
consideran “obsoletas” a pesar de su inde- 
seable y tenaz presencia entre nosotros: el 
ser reaccionario, el espiritualismo, la inter- 
vención de la Iglesia Católica (sin olvidar el 
fascismo y el racismo) como los enemigos de 
una línea de pensamiento progresista y ra- 
cionalista, y que apuntan, sin ninguna duda, 
a todos los discursos posmodernos y anti- 
científicos que plagaron nuestras facultades 
y que afortunadamente, según parece, están 
en retroceso (en tanto se revelaron como la 
filosofía exigida por el neoliberalismo que azo- 
tó nuestras sociedades). 

En cierta forma es reconfortante que al- 
guien, sin pelos en la lengua, llame a las co- 
sas por su nombre, en momentos en que 
puede resultar “políticamente incorrecto” de- 
fenderla nefasta política universitaria del pe- 
ronismo, por ejemplo, o rescatar la figura de 
Sarmiento como el fundador de un proyec- 
to científico nacional (y poco conocido, des- 
de ya), o de recordar los antecedentes re- 
accionarios y antisemitas de figuras como 
Angel Gallardo entre tantos otros; produce 
un efecto refrescante una lectura que no ca- 
sa con muchas corrientes de los estudios 
sociales de la ciencia, que si bien son más 
sofisticadas y académicas, a veces, en vir- 
tud de esa misma sofisticación olvidan el pa- 
pel que juegan el oscurantismo y la reac- 
ción, así sin aditamentos. Leerlo no sólo es 
importante. Además, hace muy bien. 

LEONARDO MOLEDO 


AGENDA CIENTIFICA 


MALDACENA EN EXACTAS 

Quizá como nunca antes en la historia, la fí- 
sica se posiciona en la actualidad como he- 
rramienta fundamental de posibles descubri- 
mientos y experimentos. Para adentrarse, 
justamente, en las leyes de la física, el De- 
partamento de Física de la Facultad de Cien- 
cias Exactas y Naturales de la UBA invita a 
la charla “La simplicidad de las leyes funda- 
mentales de la Física”, con el físico argenti- 
no Juan Martín Maldacena, encuentro que 
tendrá lugar el 9 de octubre a las 19 en el Au- 
la Magna del Pabellón | de Ciudad Universi- 
taria. Para mayor información, pueden con- 
tactarse por mail a medios de.fcen.uba.ar 
oporteléfono a los siguientes números 4576- 
3399/3337/3388. 
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POR JORDANA DORFMAN 


uando las estadísticas dicen que una enfer- 

medad afecta a 1 entre 30 o 50 mil recién 
nacidos, nos muestran la cara de un raro mal, 
poco conocido por profesionales de la salud y 
por la población en general. Poco estudiado, po- 
co entendido. Con estos números, “poco” es el 
denominador común, hay poco, pero muy po- 
co para ayudar a los afectados. En la Argentina, 
no existen leyes que los protejan por completo. 

Todo comienza a tomar una nueva di- 
mensión si se considera que esas estadísticas 
trasladadas al país implican que, entre 14 y 
23 niños nacen por año con alguna de estas 
afecciones a cuestas. Y el hiperinsulinismo 
congénito (HIC) es una enfermedad que dis- 
para esas cifras. 

Por lo menos si se toma en cuenta la inciden- 
cia de esta dolencia en otros países del mundo 
con características socio-culturales similares al 
nuestro, ya que en Argentina no se conocen es- 
tudios epidemiológicos al respecto. En algunas 
zonas del mundo donde existe una alta tasa de 
consanguinidad entre los padres, la incidencia de 
este mal aumenta de un modo implacable hasta 
afectar a 1 de cada 2500 recién nacidos. 


LAS MULTIPLES CARAS DEL HIC 

El término “hiperinsulinismo congénito” en- 
globa varias afecciones muy similares que se ca- 
racterizan por generar cantidades incorrectas de 
insulina, por supuesto, en momentos inade- 
cuados. Esta hormona que se produce en el pán- 
creas se encarga de que un tipo de azúcar lla- 
mado glucosa —fuente de energía del organis- 
mo-— penetre en las células de todo el cuerpo. 

En una persona sana, este mecanismo se re- 
gula de acuerdo con la cantidad de glucosa 
que circula por la sangre, es decir: a más “azú- 
car”, más insulina y a menos “azúcar”, menos 
insulina. En un niño con HIC, el páncreas li- 
bera la hormona en dosis y ocasiones en las 
que no es necesario, y esta situación deriva en 
una hipoglucemia (ver “síntomas...”). Es de- 
cir, en valores de glucosa en la sangre por de- 
bajo de los normales. 

Popularmente, se cree que este cuadro es si- 
milar a un leve bajón de presión o a mareos cir- 
cunstanciales, pero, lejos de ello, puede resul- 
tar en convulsiones, daño cerebral, coma e in- 
cluso muerte, dependiendo del valor al que des- 
cienda y del tiempo que dure. Sucede que la 
glucosa —aparte de colaborar con otras funcio- 
nes del cerebro— es su principal combustible. 

Si bien se conoce al HIC desde unos 50 años 
atrás, apenas estaba atrapado por la cola, pero 
no se llegaba a ver la cabeza. Hace algo más de 
10 años, la genética molecular comenzó a de- 
velar las muchas caras de la enfermedad. Aun- 
que no se conocen todas las causas, hasta hoy 


Bernardino Avila 


INDICACIONES DE ESPECIALISTAS EN EL EXTRANJERO. 


SINTOMAS DE HIPOGLUCEMIA EN BEBES Y NIÑOS 


Algunos de los síntomas de hipoglucemia en bebés y niños son: Gritos o chillidos de tono anor- 
malmente altos; episodios de apnea (no respira) o de cianosis (color violáceo de la piel); succión 
débil o perezosa; hambre en exceso; respiración irregular o rápida, ronquidos; baja temperatu- 
ra, sudoración; irritabilidad o somnolencia; hipotonía muscular o flacidez; estado de somnolencia 
o estupor; temblor ante el agravamiento de la hipoglucemia: convulsiones; coma; muerte. 


se encontraron cinco defectos genéticos res- 
ponsables de la mala regulación de insulina y 
existe la posibilidad de realizar exámenes para 
la detección de cuatro de ellos. 


LUCHAR CONTRA LA HIPOGLUCEMIA 

Todos los tratamientos para HIC tienen co- 
mo primer objetivo el intentar sostener las glu- 
cemias en valores normales. Así, en centros es- 
pecializados en HIC de Estados Unidos e Isra- 
el recomiendan realizar los estudios genéticos 
pertinentes de modo de establecer la medicación 
específica de acuerdo a la alteración hallada. 

En el Hospital Garrahan, donde se diagnos- 
ticaron y están en seguimiento 28 niños con 
HIC, no se considera tan relevante el estudio 
genético. A la hora de evitar hipoglucemias, los 
médicos también evalúan en detalle el tipo de 
comidas y sus horarios. 

Algunos niños requieren ser alimentados con 
altas dosis de glucosa por vía nasogástrica y con 


LA VOZ DE LOS PADRES 


Elizabeth Malament es mamá de un niño con HIC. Ella y su esposo, ambos profesionales 
vinculados a la salud, decidieron tratar a su hijo con médicos argentinos pero siguiendo las in- 


dicaciones de especialistas en el extranjero. 
—¿Por qué? 


Malament: Quizás acá nunca habían visto un caso tan severo. Percibíamos que no nos cre- 
ían sobre el dramatismo que vivíamos minuto a minuto, ya que no había manera de estabili- 
zar la glucemia de Kevin. Veíamos que no respondía al tratamiento. Mientras que aquí todas 
las puertas se nos cerraban, la médicos del The Children's Hospital of Philadelphia de EE.UU. 
y del Hadassah Medical Center de Israel nos creían y ayudaban lo máximo posible. 

El Dr. Fernando L. Heinen es jefe de Cirugía Pediátrica del Hospital Alemán, realizó las dos pan- 
createctomías a la que tuvo que ser sometido Kevin y consultó en el extranjero sobre el caso. 


—¿Por qué? 


Heinen: La consulta que realicé en Filadelfia y en Tel Aviv recibió una respuesta categóri- 
ca. ¿Por qué fue categórica y verdadera?, porque en ambos lugares se concentra buen nú- 
mero de pacientes y se establecieron rutinas y medios diagnósticos protocolizados que per- 
miten acumular experiencia a todos los especialistas involucrados. Aquí no existe esa oferta 


para esta enfermedad y debería existir. 


Sólo existen dos sitios de consulta sobre HIC en Internet en español. Uno argentino, reali- 
zado por los papás de Kevin: www.hicongenito.com.ar, y el segundo de España: www.hipe 


rinsulinismo.org 


el paso del tiempo pueden necesitar una gas- 
trostotomía (que es la colocación de una son- 
da de alimentación a través de la piel, directa- 
mente dentro del estómago). 

Existen casos severos que no responden a la 
medicación. En general son chicos que pade- 
cen el tipo más común y grave de la enferme- 
dad, cuya forma genética se denomina: KATP- 
HIT (difusa y focal). Estos niños deben ser pan- 
createctomizados en forma parcial o total, lo 
que en un lapidario criollo significa la extirpa- 
ción de casi todo el páncreas o de una parte. 

En el primer caso (forma difusa) se llega a 
extraer hasta el 98 por ciento del órgano. En el 
segundo (forma focal) es factible extirpar sólo 
la zona afectada del páncreas y así otras fun- 
ciones del órgano quedan preservadas. Pero no 
es sencillo encontrar ese sector. 

Sin embargo, desde un tiempo a esta parte se 
comenzó a realizar PET scan (un tipo de tomo- 
grafía) que permite localizar con gran precisión 
el sector afectado del páncreas, lo que permite 
detectar con gran exactitud la parte a extraer. 


HONRAR LA VIDA 

El hiperinsulinismo congénito es la causa más 
común de hipoglucemias persistentes en bebés 
y niños. Sin embargo, ocurre con cierta fre- 
cuencia, y no sólo en el país, que los equipos 
de salud no están preparados para reconocer la 
enfermedad en forma inmediata. Algunos ni- 
ños viven con daño cerebral permanente o mue- 
ren cuando esto podría evitarse. 

De hecho, el objetivo principal de los trata- 
mientos de HIC es lograr que los chicos no cai- 
gan en hipoglucemias que pongan en riesgo su 
salud neurológica y sus vidas. Conseguirlo tie- 
ne un costo muy alto para el niño y su familia. 
No sólo un costo económico, sino también 
emocional y físico por lo complejo de los pro- 
cedimientos. 

Quienes padecen afecciones de baja inci- 
dencia, como el HIC, necesitan de una comu- 
nidad atenta a sus necesidades, no sólo médi- 
cas sino legales y emocionales. 


